PROJETO DE LEI N.° DE 2005.
(Do Sr. CARLOS NADER)

Institui 0 Programa de
Hemoglobinopatias e d4& outras

providéncias.

O Congresso Nacional decreta:

Art. 1° - Fica instituido o Programa de Hemoglobinopatias, para
acompanhamento, aconselhamento genético preventivo e assisténcia médica
integral as pessoas portadoras de traco falciforme e de anemia falciforme.

§ umico - Para efeito desta lei, entende-se como
Hemoglobinopatias as doencas genéticas decorrentes de anormalidades na
estrutura ou na producdo da hemoglobina, molécula presente nos globulos
vermelhos e responsavel pelo transporte do oxigénio para os tecidos.

Art. 2° - O Programa garantiri:

I - exame diagnostico de Hemoglobinopatias, nas redes
hospitalares e ambulatoriais publicas e privadas, conveniadas ao Sistema
Unico de Satde, como parte dos procedimentos técnicos de atendimento e
assisténcia aos recém-nascidos;

IT - cobertura completa ao tratamento, definida por especialistas,
a todos os portadores da sindrome, incluindo as vacinas que nao constem na

programacdo oficial, visando a prevencao de agravos médicos;
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III - fornecimento de medicacdo necessaria ao tratamento da
sindrome, seguindo os padrdes da Organizacdo Mundial de Satde — OMS;

IV - aconselhamento genético, baseado em informagdes técnicas
e exames laboratoriais, aos pacientes portadores da sindrome com maior
probabilidade de risco;

V - atividades de planejamento familiar e informagdes sobre
métodos contraceptivos a casais em condigdes de risco;

VI - informagdo e orientacdo sobre os riscos € agravos que
podem ser ocasionados pela anemia falciforme em programa de pré-natal;

VII - acompanhamento especializado, durante a realizacdo do
pré-natal, a gestante portadora da sindrome, garantindo a assisténcia no parto;

VIII - tratamento integral as gestantes que venham a sofrer
principio de aborto durante a gestacao, em decorréncia da doenga.

Art. 3° - O Programa ora instituido implementard acoes
educativas de prevencao, de carater eventual e permanente, que incluirao;

I - campanhas educativas de massa;

IT - elaboracdo de cadernos técnicos para profissionais da rede
publica de saude e de educacao;

III - elaboragdo de cartilhas e folhetos informativos para a
populacao;

IV - campanhas especificas para as comunidades de ascendéncia
negra e para adolescentes;

Art. 4° - O programa sera desenvolvido pelo Ministério da
Satde.

Art. 5° - Os estabelecimentos hospitalares da rede publica e
privada e os demais servigos de saude que realizarem exame diagnostico de
Hemoglobinopatias encaminhardo ao 6rgao controlador da satide publica os

dados relativos aos casos de anemia falciforme diagnosticados.
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Art. 6° - O poder publico promovera intercimbio e convénios
com universidades, hospitais universitarios e hemocentros, visando ao
desenvolvimento de pesquisas sobre o tema.

Art. 7° - As despesas decorrentes da aplicagdo desta lei
concorrerdo a conta de dotacdes orcamentdrias proprias, consignadas no
Orcamento Geral da Unido, ¢ alocadas no Ministério da Saude, devendo ser
especialmente previstas nos orcamentos dos futuros exercicios.

Art. 8° - O Poder Executivo regulara esta lei no prazo de 180
(cento e oitenta) dias contados da data de sua publicagdo.

Art. 9° - Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagio.

JUSTIFICATIVA

A Anemia Falciforme ¢ uma doenca genética e hereditaria,
causada por anormalidade da hemoglobina dos glébulos vermelhos do
sangue, responsaveis pela retirada do oxigénio dos pulmdes, transportando-os
para os tecidos. Esses globulos vermelhos perdem a forma discoide,

(3

enrijecem-se € deformam-se, tomando o formato de “foice “. Os globulos
deformados, alongados, nem sempre conseguem passar atraveés de pequenos
vasos, bloqueando-os e impedindo a circulagdo do sangue nas areas ao redor.
Como resultado causa dano ao tecido circunvizinho e provoca dor.

O curso da doenca ¢ varidvel. Ha doentes que apresentam
problemas s€rios com mais freqiiéncia e outros t€ém problemas esporadicos de
saude. Geralmente ¢ durante a Segunda metade do primeiro ano de vida de

uma crianga que apareceram os primeiros sintomas da doenga. Excegdo ¢

feita nos casos onde o exame de sangue — para deteccao da doenga — foi

4B678A4820



realizado j4 no nascimento ou no bercario. Até atingir a idade escolar ¢
comum a doeng¢a se manifestar; ¢ raro 1Sso nao ocorrer.

O sintoma mais freqliente da Doenga Falciforme causado pela
obstrucao de pequenos vasos ¢ a dor que pode se localizar nos 0ssos ou nas
articulagdes, no torax, no abdomen, podendo atingir qualquer local do corpo.
Essas crises t€ém duracdo variavel e podem ocorrer varias vezes ao ano.
Geralmente sdo associadas ao tempo frio, infecgdes, periodos pré-menstrual,
problemas emocionais, gravidez, ou desidratagdo. Outros problemas que
podem ocorrer sdo, infecgdes freqiientes localizadas na garganta, pulmoes e
ossos. Estas infecgdes devem ser vistas pelo médico hematologista tao logo
aparegam, podem ser muito graves e até fatais.

A doenga falciforme ¢ uma das doencas hereditarias mais comum
no Brasil. Ela afeta principalmente a populagcdo negra. Aproximadamente 1
crianca afro-brasileira em cada 37.400 criancas nascem com a doenga
falciforme.

Desde a descricdo da anemia falciforme até a ultima década,
muito pouco podia se fazer para melhorar as condi¢des de vida dos pacientes,
estando estes destinados a sofrer diversas intercorréncias € a apresentar uma
baixa expectativa de vida.

Recentemente, varios avangos tém sido feitos, tanto a nivel de
citogenética e diagnostico como também no tratamento de suas complicagdes.
Além disso, as recentes pesquisas em busca de drogas capazes de reduzir a
falcilizacdo das hemaceas, como a hidroxiuréia ¢ de tratamentos curativos
como o transplante de medula 6ssea demonstram que num futuro proximo
serd possivel ao paciente com anemia falciforme ter uma vida normal.

Por enquanto, cabe aos médicos, independente da especialidade,

saber nao so diagnosticar como também tratar adequadamente esses pacientes

4B678A4820



de modo a permitir que eles vivam com menos complicacdes, enquanto se
busca um tratamento definitivo para a doenga.
Certo do grande alcance social da presente medida, solicito o

apoio dos nobres Pares, para aprovacao da presente proposicao.

Sala das sessoes, em de de 2005.

Deputado CARLOS NADER
PL/RJ.
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